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Covid-19 y autismo: impacto en las personas con
autismo y sus familias en Uruguay

Resumen

Summary

La pandemia de covid-19 y las
medidas asociadas determinaron
cambios profundos en los individuos con trastorno del espectro
autista (TEA) y sus familias. Se busca
explorar estos efectos a nivel de las
emociones y comportamientos en
esta población en Uruguay. Dentro
de un estudio multicéntrico de ocho
países de Latinoamérica, se utilizó la
submuestra de Uruguay para analizar
los cambios de los comportamientos exhibidos por los individuos
con TEA sobre la base de género y
edad. Entre los 269 cuidadores que
completaron una encuesta anónima,
el 43,9 % reportó mayores problemas
de convivencia y el 75,4 % reportó
retrocesos. El empeoramiento de los
comportamientos externalizados fue
mayor en el sexo masculino y de los
internalizados, en los adolescentes
de 13 a 18 años. Estos resultados
deberían considerarse a la hora de
tomar medidas que comprometen
la continuidad educativa, apoyos
terapéuticos y de asistencia a las
familias con personas con TEA en
Uruguay.

COVID-19 pandemic and its associated measures, determined profound changes in individuals with
autism spectrum disorder (ASD)
and their families. Authors explore
consequences regarding emotions
and behaviors in this population in
Uruguay. Within a multicentric study
of eight Latin American countries,
changes in behaviors in individuals
with ASD based on gender and age
were analyzed in the Uruguayan subsample. Among the 269 caregivers
who completed an anonymous survey,
43.9% reported greater problems
in daily life and 75.4% reported
setbacks. The worsening of externalizing behaviors was greater in
males. The internalizing ones were
higher in adolescents aged 13 to
18 years. These results should be
considered when taking measures
that compromise educational continuity, therapeutic supports and
assistance to families with people
with ASD in Uruguay.
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Introducción
La pandemia de covid-19 desatada a comienzo
de 2020 ha determinado una conmoción para
las personas y familias a nivel mundial.1 El
confinamiento social y el cierre escolar han
sido medidas drásticas, adoptadas por los
países afectados, para prevenir la propagación
de la enfermedad. Si bien en Uruguay se optó
por el confinamiento voluntario, hubo un alto
cumplimiento por parte de la población, que se
acompañó del cierre de los centros educativos
e importantes limitaciones en el acceso a los
servicios de salud. En Uruguay, el 13 de marzo
de 2020, el Gobierno Nacional declara a través
del decreto 93/020 la emergencia nacional
sanitaria debido a la pandemia originada
por el virus SARS-CoV-2. Posteriormente, el
15 de marzo de 2020, la Junta Nacional de
Salud (Junasa) emite un comunicado dirigido
a todos los prestadores integrales de salud,
que restringe la concurrencia a los centros de
salud por consultas no urgentes, y se propone
modalidades alternativas de atención a través
de la visita domiciliaria o la atención telefónica. Respecto al sistema educativo, el 16 de
marzo de 2020 se promulga el decreto 101/020
que suspende el dictado de clases y cierre de
los centros educativos públicos y privados de
todos los niveles y de los centros de atención a
la infancia y a la familia. A partir del mes de
mayo de 2020 se inicia una reapertura paulatina y muy heterogénea, tanto de los servicios
educativos como de salud y rehabilitación.
Estas medidas, que sin duda contribuyeron
en el control inicial de la epidemia, determinaron cambios profundos en la vida cotidiana
y en las rutinas básicas de las familias, con
un importante impacto en varios aspectos
de la salud, la educación, psicosociales y
económicos. A estos fenómenos asociados se
los ha llegado a denominar a nivel mundial
«pandemia secundaria» o «parapandemia».
Estas medidas tienen el potencial de amenazar
significativamente la salud mental de niños
y adolescentes.2 Los efectos adversos por las
medidas de mitigación de la propagación del
SARS-CoV-2 afectan en mayor medida a las

poblaciones más vulnerables, ya sea en contextos de pobreza, discapacidad, enfermedad
mental previa u otras. La no concurrencia a los
centros educativos se suma a la suspensión de
las consultas ambulatorias y la discontinuidad
de tratamientos de rehabilitación en niños/
as y adolescentes con patologías crónicas y
discapacidades, factores que aumentan las
desventajas previas. Si bien nuestro país
cuenta con un alto nivel de conectividad y
sistema informático educativo a través de
la Red Ceibal, los niños/as y adolescentes en
estas situaciones de vulnerabilidad tuvieron
una mayor desconexión del sistema educativo.3
A modo de ejemplo, las escuelas especiales
habían recibido más tardíamente los equipos
del Plan Ceibal y las capacitaciones, por lo
cual los docentes de educación especial estaban menos familiarizados con el uso de las
plataformas educativas, según fue referido
en el relevamiento exploratorio de opinión a
docentes realizado por la Clínica de Psiquiatría Pediátrica, previo a la reapertura de los
centros educativos.4 Otro estudio realizado en
el Reino Unido concluye que está claro que
una gran proporción de familias de personas
con necesidades educativas y discapacidad
informa que covid-19 ha afectado su salud
mental, y conducido a menudo a un aumento
de la ansiedad y el miedo.5
En una encuesta realizada en Estados Unidos sobre los cambios en el acceso a servicios
educativos y de salud de individuos portadores
de enfermedades genéticas, neurológicas,
discapacidad intelectual o trastornos de espectro autista, encontraron que estas personas
perdieron una cantidad sustancial de apoyos
educativos y médicos, lo que podría aumentar la carga del cuidador y al mismo tiempo
comprometer la salud y el bienestar general,
tanto del niño como del cuidador.6 Además,
entre las personas jóvenes (menores de 18
años) aquellos con discapacidad intelectual
tienen mayor probabilidad de ser infectados
y experimentar porcentajes más elevados de
mortalidad que aquellos sin discapacidad
intelectual.7
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Los trastornos del espectro autista (TEA)
son un grupo de trastornos tempranos del
neurodesarrollo, que inician antes de los 36
meses y afectan a las personas a lo largo de
toda la vida. Se caracterizan por dificultades
en la comunicación social y comportamientos
e intereses repetitivos o restringidos, asociados a respuestas particulares a los estímulos
sensoriales.8 Muestran una prevalencia en
aumento, con un promedio a nivel mundial
del 1 %.9 Las necesidades en el nivel de apoyo de las personas con TEA son diversas, y
pueden ir desde modificaciones pequeñas
en su entorno inmediato, hasta métodos de
asistencia comunicativa y de apoyo intensivo
en las actividades de la vida cotidiana. Suelen
ser poco flexibles, con requerimiento de rutinas y contextos estructurados y previsibles.
Por este motivo, la situación de pandemia
con los requerimientos de confinamiento y
aislamiento social genera gran incertidumbre
y puede resultar especialmente desfavorable
para las personas con TEA, a la vez que un
gran desafío para sus familias.10, 11
Las consecuencias de una pandemia pueden
afectar a todos los individuos, pero los niños/
as con trastornos del desarrollo neurológico,
incluido el TEA, corren el mayor riesgo.
Los niños con TEA pierden más oportunidades de ejercitar las habilidades sociales
debido a las limitaciones del distanciamiento
social y les resulta más difícil adaptarse a un
entorno cambiante. Se ha descrito que los
niños con TEA se muestran más inquietos y
pueden mostrar problemas de comportamiento
cuando se desorganizan o cambian los entornos existentes.12, 13 También se describe una
mayor exposición a pantallas. Los niños con
autismo en este contexto pueden tener algunas necesidades específicas de apoyo debido
a sus dificultades en la comunicación social,
patrones de comportamiento estereotipados y
otras especificidades provocadas por el autismo.14 A su vez, las comorbilidades habituales
que presentan las personas con TEA pueden
sumar desafíos adicionales para hacer frente
a la pandemia de covid-19, lo que limita aún
más sus posibilidades para recibir las terapias

necesarias, sostener el distanciamiento físico y
adaptarse a los cambios en las rutinas diarias.15
La investigación en autismo en países de
bajos recursos, incluida América Latina,
sigue siendo escasa y dificultosa. El 86 %
de las investigaciones en autismo se realiza
en países de altos recursos, extrapolándose
luego la información sin considerar variables
culturales ni la disponibilidad de servicios en
las distintas regiones.16, 17 Para poder generar conocimientos en nuestra región, en el
año 2015 se constituyó un grupo colaborativo
entre 6 países de América Latina (Argentina,
Brasil, Chile, República Dominicana, Uruguay
y Venezuela) denominado Red Espectro Autista Latinoamérica (REAL), con el objetivo
de cooperar en la producción de conocimiento
sobre las características y necesidades de las
personas con TEA en nuestros países. En
el marco de REAL, se realizó en 2016 una
primera encuesta a familias y cuidadores de
personas con TEA, sobre las características,
diagnóstico y servicios recibidos y el impacto,
calidad de vida y estigma percibido por las
familias.17, 18 El grupo REAL ha promovido
diferentes encuentros, conferencias y congresos, contando Uruguay con su apoyo para
la realización del 1.er Congreso Internacional
de Autismo en Montevideo y la 1.a Jornada
Regional del Movimiento Asociativo de padres
en 2018. En abril de 2020, en el contexto de
los primeros meses de declarada la pandemia
de covid-19, y ante las demandas que recibían
muchos profesionales dedicados a la asistencia de personas con TEA en relación con
las dificultades que estaban presentando las
familias, surge la necesidad de conocer más
en profundidad el impacto de la pandemia en
una población específica y particularmente
vulnerable como son las personas portadoras
de TEA, y proponer apoyos ajustados a este
nuevo contexto.
Como parte de un proyecto que incluye
múltiples países, el presente estudio busca
explorar los efectos de la pandemia y de las
medidas implementadas, en términos de
comportamientos, emociones, y retrocesos en
individuos con TEA en Uruguay y el acceso

Trabajo original
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a servicios de salud y educativos, con los que
contaron en este contexto, así como realizar
comparaciones en términos de género y edad
del individuo. Dicho análisis puede ayudar a
determinar necesidades y requerimientos de
intervenciones, tanto clínicas como educativas, centradas en las personas con TEA y sus
cuidadores en estos contextos de pandemia
de covid-19. El presente estudio considera
los cinco primeros meses de declarada la
emergencia sanitaria en Uruguay, período
en el cual el país se mantuvo con un índice
de Harvard cercano a 1 (índice de Harvard
25-06-2020=0,23; 25-08-2020=0,18).19

Método
Se trata de un estudio transversal y descriptivo, a través de una encuesta en línea a
familiares y terapeutas de personas portadoras de TEA. Este estudio se llevó a cabo en 8
países de América Latina: Argentina, Brasil,
Chile, México, Perú, República Dominicana,
Uruguay y Venezuela. Cada país cuenta con un
coordinador nacional a cargo de la distribución
de encuestas y manejo de los datos. Se tomó
una muestra intencional reclutada a través
de redes sociales, organizaciones vinculadas
al movimiento asociativo de padres, centros
de salud y educativos, durante los meses de
junio-agosto 2020.
En cada uno de los países se tramitó la autorización por parte de los Comités de Ética;
en el caso de Uruguay, se realizó el registro
del proyecto en el Ministerio de Salud Pública
(Registro Nro. 772037) y fue aprobado por el
Comité Institucional de Ética de Investigación
del Centro Hospitalario Pereira Rossell en
junio de 2020.
Las encuestas fueron completadas por cuidadores y terapeutas de personas con TEA en
un formato en línea y anónimo. El proyecto
fue llevado a cabo por un conjunto de especialistas e investigadores que constituye el grupo REAL, que tuvo a su cargo la construcción
y distribución de las encuestas anónimas para
entender los efectos de la pandemia.

Muestra
Se obtuvo una muestra de conveniencia de
cada uno de los 8 países. Se anunció a través
de redes sociales, asociaciones de padres y de
profesionales, así como en instituciones que
ofrecen servicios para individuos con TEA.
Para obtener más detalles sobre el estudio
completo, consultar Valdez et al.14 La presente
muestra incluye 269 cuidadores y terapeutas de
individuos con TEA en Uruguay. El criterio de
inclusión fue ser padre, cuidador o terapeuta
de un individuo con autismo y tener al menos
18 años. Se excluyeron aquellos reportes que
no especificaran el contar con diagnóstico
de autismo. Para este propósito, la encuesta
incluyó la pregunta sobre el diagnóstico del
individuo afectado, utilizando la terminología:
autismo, como término genérico; trastorno
de espectro autista (TEA), basándose en la
5.a edición del Manual diagnóstico y estadístico de los trastornos mentales (DSM-5).8
También se incluyeron diagnósticos como se
hallaban en la 4.a edición del manual (DSM
IV-TR), como trastorno autista, síndrome de
Asperger, trastorno generalizado del desarrollo
(TGD), y trastorno generalizado del desarrollo
no especificado (TGD-NE), debido a que aún
se continúan utilizando en algunos contextos
profesionales y colectivos familiares.20 Todos
aquellos que indicaban que sus hijos/as tenían
uno de los anteriores diagnósticos fueron
incluidos en la muestra total.

Instrumento
Se creó la encuesta «Personas con trastorno
del espectro autista, familias y profesionales
en América Latina: desafíos y oportunidades
que enfrentan debido a covid-19» por representantes nacionales del grupo REAL con la
finalidad de explorar el impacto de la pandemia en las personas con TEA. La encuesta
se elaboró en español. Una vez construida la
encuesta se sometió a validación por jueces,
siete profesionales (psiquiatras y psicólogos)
de los diferentes países participantes. El obje-
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tivo de esta validación fue garantizar que la
redacción y uso de palabras fueran apropiados
para la población objeto de estudio (personas,
cuidadores y terapeutas). Esta encuesta fue
piloteada en 3 familias de cada país para tener
una idea del proceso de administración, tiempo necesario y uso de términos. En esta fase,
para algunas preguntas se añadió la opción
de «otro», ya que el análisis de las respuestas
de los cuidadores indicó la necesidad de poder
añadir información no incluida en las opciones
cerradas de la encuesta.
Una vez establecida la versión final de la
encuesta se subió a un servidor para ofrecer
acceso en línea. Por cada país, el coordinador
nacional se encargó de la implementación
de la encuesta y de obtener aprobación del
comité de ética. La secretaría de REAL ofreció soporte técnico para el manejo de la base
de datos y solo los coordinadores nacionales
tuvieron acceso a ella.
Al ingresar al portal, se les solicitaba a los
cuidadores que completaran el consentimiento
informado en el cual debían escoger la opción
«sí», para indicar que habían leído el consentimiento informado (particular para cada país) y
estaban de acuerdo en participar en la encuesta.
Esta fue anónima y no se solicitó información
personal (v. gr. nombre, número de teléfono
o dirección de correo). Consta de 9 secciones
que incluyen datos demográficos básicos,
escolaridad antes y después de la pandemia,
situación en el hogar durante la pandemia,
tratamientos y apoyos recibidos al iniciar la
pandemia, cambios conductuales a partir del
aislamiento y situaciones relacionadas con la
pandemia, salidas de casa (v. gr. cantidad de
salidas), tratamientos y apoyos, y principales
preocupaciones durante la pandemia.

Variables
Características de los encuestados

(el presente artículo se enfoca en Uruguay),
el diagnóstico de los individuos autistas (los
cuidadores podían elegir diagnóstico como
se encuentra en el DSM-5, y a su vez como
se halla en la cuarta edición revisada debido
a su amplio uso entre las familias y los profesionales), el género y el rango de edad del
niño autista. Estas variables fueron categóricas o dicotómicas (género). Para el género,
a los participantes se les proporcionó tres
alternativas (mujer, hombre y otros); todos
respondieron hombre o mujer.

Trabajo original

Características del entorno y cambios
experimentados durante la pandemia
A su vez, preguntas enfocadas en el entorno al comienzo de la pandemia incluían
tamaño de la vivienda (en metros cuadrados),
habitantes en el hogar y cantidad de niños
menores de 13 años habitando la residencia y
convivencia durante la pandemia. En cuanto
a cambios experimentados desde el comienzo
de la pandemia se incluyeron el aumento o
descenso del uso de pantalla, restricciones
sociales, convivencia durante la pandemia y
cambios en servicios. Estas variables fueron
categóricas.

Cambios de comportamiento
Una serie de preguntas es acerca de los cambios de comportamiento experimentados por
el individuo con TEA. Estos incluyen preocupación por enfermarse, irritabilidad, agresión,
deambular, ansiedad, concentración, comer y
estado de ánimo. Estos fueron respondidos
a través de una escala Likert que iba desde
1-Mucho menos que antes a 5-Mucho más que
antes. Además se agregó una pregunta sobre
el avance en general, respondida a través de
una escala Likert (1-Importante retroceso
a 5-Mucho más avance), que fue utilizada
para cuantificar estas variables. Para más
información referirse a tabla 1.

La encuesta indagaba sobre información
demográfica para comprender mejor las
características de los participantes. Entre
estas preguntas estaba el país de residencia
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Tabla 1 | Características demográficas de la muestra
>3 años

4-6 años

7-12 años

13-18 años

19-24 años

Total

(n=14)

(n= 85)

(n= 105)

(n=55)

(n=10)

N=269

N

N

%

N

%

N

%

N

%

N

75
10

(88,2)
(11,8)

92
13

(87,6)
(12,4)

39
16

(70,9)
(29,1)

7
3

(70)
(30)

225 (83.6)
44 (16.4)

77
1
7

(90.6)
(1,2)
(8,2)

76
14
15

(72,4)
(13,3)
(14,3)

25
19
11

(45,5)
(34,5)
(20)

4
3
3

(40)
(30)
(30)

191 (71)
38 (14.1)
40 (14.9)

10
27
29
14
5

(11.8)
(31,8)
(34,1)
(16,4)
(5,9)

5
31
25
27
17

(4,8)
(29,5)
(23,8)
(25,7)
(16,2)

2
9
9
21
14

(3,6)
(16,4)
(16,4)
(38,2)
(25,4)

1
2
2
2
3

(10)
(20)
(20)
(20)
(30)

5
35
41
2
2

(5,9)
(41,1)
(48,2)
(2,4)
(2,4)

5
41
45
12
2

(4,8)
(39)
(42,9)
(11,4)
(1,9)

35
13
7
0
0

(63,7)
(23,6)
(12,7)
(0)
(0)

8
0
1
0
1

(80)
(0)
(10)
(0)
(10)

54 (20,1)
95 (35,3)
101 (37,5)
14 (5,2)
5
(1,9)

8
71
6

(9,4)
(83,5)
(7,1)

11
89
5

(10,4)
(84,8)
(4,8)

4
45
6

(7,3)
(81,8)
(10,9)

1
9
0

(10)
(90)
(0)

25 (9.3)
227 (84,4)
17 (6,3)

36
28
17
2
1

(42,9)
(33,3)
(20,2)
(2,4)
(1,2)

54
25
21
3
0

(52,4)
(24,3)
(20,4)
(2,9)
(0)

33
10
9
2
1

(60)
(18,2)
(16,4)
(3,6)
(1,8)

3
6
1
0
0

(30)
(60)
(10)
(0)
(0)

130 (48,9)
75 (28,2)
51 (19,2)
8
(3)
2
(0,7)

4
77
3
0

(4,8)
(91,7)
(3,5)
(0)

8
94
2
1

(7,6)
(89,5)
(1,9)
(1)

2
51
2
0

(3,6)
(92,8)
(3,6)
(0)

0
8
1
0

3
28
38
9
4

(3,7)
(34,1)
(46,3)
(11)
(4,9)

7
38
35
15
4

(7,1)
(38,4)
(35,3)
(15,2)
(4,0)

3
28
15
5
4

(5,5)
(50,9)
(27,2)
(9,1)
(7,3)

0
4
6
0
0

(0)
(40)
(60)
(0)
(0)

14 (5,4)
100 (38,5)
100 (38,5)
34
(13)
12 (4,6)

22
19
34
10
0

(25,8)
(22,4)
(40)
(11,8)
(0)

25
19
53
6
2

(23,8)
(18,1)
(50,5)
(5,7)
(1.9)

11
13
25
5
1

(20)
(23,6)
(45,5)
(9,1)
(1,8)

1
2
4
3
0

(10)
(20)
(40)
(30)
(0)

65 (24.2)
55 (20,4)
120 (44,6)
26 (9,7)
3
(1.1)

64 (30,6) 83 (39,7)
9
(36)
9
(36)
7 (29,2) 9 (37,5)
3
(60)
2
(40)
2 (33,3) 2 (33,3)
puede que no sumen 287.

42
4
7
0
2

(20,1)
(16)
(29,2)
(0)
(33,3)

8
2
0
0
0

(3,8)
(8)
(0)
(0)
(0)

209 (77.7)
25 (9.3)
24 (8.9)
5
(1.9)
6
(2.2)

%

Género
Hombre
12 (85,7)
Mujer
2 (14,3)
Diagnóstico actual
Autismo/TEA
9 (64,3)
Desorden Asperger
1 (7,14)
TGD/TGD-NE/Otro
4 (28.6)
m2 vivienda
<30
1
(7,1)
30-50
7
(50)
50-70
1
(7,1)
70-100
5 (35,8)
>100
0
(0)
Menores de 13 en hogar
Ninguno
1
(7,1)
Uno
6 (42,9)
Dos
7
(50)
Tres
0
(0)
>Cuatro
0
(0)
Personas en casa
2
1
(7,1)
3-5
13 (92,9)
>5
0
(0)
Uso de pantallas
Aumentó mucho
4 (28,6)
Aumentó poco
6 (42,9)
No cambió
3 (21,4)
Disminuyó poco
1
(7,1)
Disminuyó mucho
0
(0)
Restricciones sociales
Cuarentena obligatoria
1
(7,1)
Cuarentena voluntaria
11 (78,6)
Cuarentena intermitente
2 (14,3)
Otro
0
(0)
Convivencia-aislamiento
Mucho peor
1
(7,1)
Algo peor
2 (14,3)
Sin cambios
6 (42,9)
Un poco mejor
5 (35,7)
Mucho mejor
0
(0)
Servicios pandemia
Suspendidos
6 (42.8)
Teléfono
2 (14,3)
Videollamada
4 (28,6)
Familia encargada
2 (14,3)
No recibía terapia/Otro
0
(0)
Persona respondiendo
Madre
12 (5,8)
Padre
1
(4)
Terapeuta
1
(4,1)
Abuelo/a
0
(0)
Otro
0
(0)
Incluido: Respuestas válidas solamente,

19
76
66
69
39

x2

Valor
α

%
10,447

0.034

67,513

0.000

36,400

0.003

(7,1)
(28,2)
(24,5)
(25,7)
(14,5)
132,176 0.000

4,511

0.808

12,266

0.435

19,803

0.229

21,079

0.176

16,385

0.692

7.698

0.957

(0)
15 (5,6)
(88,9) 241 (90,3)
(11,1) 10 (3,7)
(0)
1
(0,4)
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Análisis de los datos
Una vez finalizada la recolección de datos
(agosto, 2020), estos fueron codificados y
unificados en una base de datos. La información
original se recolectó usando una hoja de Excel
que posteriormente fue exportada al Paquete
Estadístico para las Ciencias Sociales (SPSS),
versión 26, para su análisis. El análisis de
datos incluyó cálculos de tendencia central,
frecuencias, comparaciones y correlaciones
bilaterales. Para analizar diferencias el test
Mann-Whitney U fue utilizado para hacer
comparaciones de género. Este test permite
hacer comparaciones entre grupos con variables
dependientes ordinales y no normalmente
distribuidas.21, 22 Correlaciones bilaterales
fueron utilizadas para entender relaciones
entre comportamientos internalizados y
externalizados y diferentes grupos de edad de los
individuos con TEA. Todas las variables fueron
categorizadas y consideradas variables ordinales
o categóricas. Los análisis de significancia
fueron establecidos a un nivel de 0.05 para
reducir errores del tipo I.

Resultados
La muestra incluyó 269 sujetos y describiremos los resultados obtenidos agrupándolos
en tres categorías: a) características sociodemográficas y habitacionales; b) caracterización del aislamiento y restricciones sociales;
c) conductas de las personas con TEA durante
el aislamiento, atendiendo a la continuidad
de los servicios recibidos, tanto tratamientos
como escolarización, sus niveles de ansiedad,
y cambios conductuales, incluido el uso de
pantallas. Por último, la relación entre comportamientos externalizados e internalizados
y retrocesos experimentados durante la pandemia fueron comparados sobre la base de
género y edad del individuo con TEA.
a. Características sociodemográficas y
habitacionales. La encuesta fue llenada mayoritariamente por madres 77,7 % (n=209),

padres 9,3 % (n=25), terapeutas 8,9 % (n=24)
y 4,1 % (n=11) abuelos u otros.
Con respecto a las personas con TEA, el
83,6 % (n=225) eran varones, en una proporción femenino/masculino de 1: 4.5. La edad
de las personas con TEA mostró la siguiente
distribución: 5.2 % (n=14) menores de 3 años,
32 % (n=85) 4 a 6 años, 39 % (n=105) 7 a
12 años, 20.1 % (n=55) 13 a 18 años, y 3.7 %
(n=10) 19 a 24 años.
En cuanto a situaciones habitacionales, 35,3 %
(n=95) de las personas con TEA habitan en
viviendas de menos de 50 m2.
b. Caracterización del aislamiento y restricciones sociales y servicios. El 5.6 % (n=15) indicó
vivir una cuarentena obligatoria, mientras
que el 90.3 % (n=241) indicó una cuarentena
voluntaria. En cuanto a la convivencia en el
aislamiento, 43,9 % (n=114) indicó que la
convivencia había empeorado en este período.
Con relación a los tratamientos recibidos
durante la pandemia, al 24,2 % (n=65) de los
participantes se le suspendieron los servicios
terapéuticos, mientras que a la mayoría se le
modificó la forma de atención: de presencial
a videollamada (44,6 %, n=120) o asistencia
telefónica (20,4 %, n=55).
Se resalta que el 77,1 % (n=205) indicó
un aumento en uso de pantallas, fuera del
uso escolar o tratamientos, en los individuos
con TEA.
c. Comportamientos externalizados e internalizados y retroceso experimentado durante
la pandemia. La frecuencia de aumento de
comportamientos agresivos (golpes, pellizcos, mordiscos y empujones) en el total de la
muestra fue del 34,9 % (n=93). En cuanto a
deambulación, el 48,9 % (n=131) experimentó
incremento en su frecuencia. Con respecto a
las conductas internalizadas, el 25,1 % (n=72)
de los cuidadores reportó que los individuos
con TEA expresaron mayor preocupación de
enfermarse, mientras que el 61,3 % (n=160)
reportó más ansiedad. De igual forma, el
42.1 % (n=109) experimentó alteraciones en
el estado de ánimo. Por último, retroceso del
comportamiento observado durante la pan-
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demia fue reportado por el 75,4 % (n=200)
del total de la muestra.
La comparación de los diferentes comportamientos externalizados entre ambos sexos
arrojó diferencias significativamente mayores
para las conductas agresivas en los varones

(mediana=138,26) que en las mujeres (mediana=109.50, U=3828, p<0.05), así como
también para la deambulación (mediana
varones=140,02; mediana mujeres=106,42,
U=3692,50, p<0.05). (Tabla 2).

Tabla 2 | Dificultades según sexo del individuo con autismo

Hombres
Rango
medio
Golpes, pellizcos, mordiscos,
empujones
Deambula

Mujeres
N

Rango
medio

N

U

Valor α

138.26

222

109,50

44

3828

0.010

140,02

224

106,42

44

3692.5

0.004

Por el contrario, los comportamientos internalizados (preocupación por enfermarse,
ansiedad, alteraciones del estado de ánimo) y
el retroceso del comportamiento no mostraron
diferencias significativas entre ambos sexos.
Al realizar las correlaciones bilaterales entre
los diferentes grupos de edad, las conductas
externalizadas no mostraron diferencias significativas. Para los comportamientos agresivos,
los niños de entre 4 y 6 años (n=36, 42,8 %) y
los adolescentes de entre 13 y 18 años (n=21,
40,5 %) fueron los que experimentaron ma-

yor incremento (tabla 3). La frecuencia de
incremento de conductas de deambular fue
mayor en los adolescentes entre 13 y 18 años
(56,4 %, n=31), seguidos por los niños de 4 a
6 años (51,7 %, n=44,), niños de 7 a 12 años
(n=49, 47,1 %) y por último menores de 3
años (n=6, 42,8 %, tabla 3).
Con respecto a los comportamientos internalizados, se identificó una correlación moderada
entre edad y las diferentes conductas, como
se describe en la tabla 4.

Tabla 3 | Correlación bivariada entre diferentes preocupaciones y edad de los 		
niños/as con autismo
Variable
Edad

n

M

SD

Edad

269

2,86

,928

Preocupación enf. 269

3,22

,707

Retroceso

265

2,16 1,251

Ansiedad

261

3,69

,784

,141*

Alteraciones
ánimo

259

3,45

,747

,136*

Golpes, pellizcos,
mordiscos

266

3,34

,828

Deambulación

268

3,60

,853

Preocupación por
enfermarse

Retroceso Ansiedad

Alteraciones
ánimo

Golpes,
Deampellizcos,
bulación
mordiscos

.292***

1

-,184**

-,070
,235***

1
-,140*

1

,067

-,137*

,598***

1

-,035

,052

-,198**

,398***

,377***

1

,037

,078

-,163**

,440***

,323***

,351***

1

Nota: Coeficientes representan correlaciones de constructos brutos para el total de la muestra. Incluido: Respuestas válidas solamente, puede
que no sumen 287.
valores p; *p<0,05; **p< 0,01; ***p< 0,001

página 20|Volumen 85 Nº 1 Octubre 2021|Revista de Psiquiatría del Uruguay| Covid-19 y autismo: impacto en las personas con autismo y sus familias en Uruguay

Tabla 4 | Análisis descriptivo de dificultades experimentadas por niños/as con autismo
>3 años

4-6 años

7-12 años

13-18 años

19-24 años

N

%

N

%

N

%

N

%

N

%

N

%

Total

Preocupación enfermarse
1

(7,1)

1

(1,2)

4

(3,8)

1

(1,8)

0

(0)

7

(2,4)

Algo menos

1

(7,1)

2

(2,4)

3

(2,9)

0

(0)

0

(0)

6

(2,1)

Sin cambios

12

(85.7)

71

(83,5)

78

(74,3)

29

(52,7)

4

(40)

202

(70,4)

Poco más

0

(0)

9

(10,6)

16

(15,2)

14

(25,5)

6

(60)

51

(17,8)

Mucho más

0

(0)

2

(2,4)

4

(3,8)

11

(20)

0

(0)

21

(7,3)

14

(100)

85

(100)

105

(100)

55

(100)

10

(100)

269

(100)

Ansiedad

20,319

Mucho menos

1

(7,1)

1

(7,1)

2

(2,0).

0

(0)

0

(0)

4

Algo menos

0

(0)

2

(2,4)

3

(3)

0

(0)

1

(10)

6

(2,3)

Sin cambios

8

(57,1)

30

(36,6)

36

(35,6)

13

(24,1)

4

(40)

91

(34,9)

Poco más

4

(28,6)

40

(48,8)

50

(49,5)

28

(51,9)

4

(40)

126

(48,3)

Mucho más

1

(7,1)

9

(11)

10

(9.9)

13

(24,1)

1

(10)

34

(13)

Total

14

(100)

82

(100)

101

(100)

54

(100)

10

(100)

261

(100)

(1,5)

Mucho menos

1

(7,1)

2

(2.4)

0

(0)

0

(0)

0

(0)

3

(1,2)

Algo menos

1

(7,1)

3

(3,7)

4

(4)

1

(1,9)

0

(0)

9

(3,5)

Sin cambios

9

(64,3)

45

(54,9)

55

(55)

24

(45,3)

5

(50)

138

(53,3)

Poco más

2

(14,3)

25

(30,5)

32

(32)

23

(43,4)

5

(50)

87

(33,6)

Estado de ánimo

Mucho más
Total

14,956

1

(7,1)

7

(8,5)

9

(9)

5

(9,4)

0

(0)

22

(8,5)

14

(100)

82

(100)

100

(100)

53

(100)

10

(100)

259

(100)

Retroceso

21,841

Importante
retroceso

4

(28,6)

25

(30,5)

36

(34,6)

31

(56,4)

4

(40)

100

(37.7)

Algún retroceso

6

(42,9)

31

(37,8)

40

(38,5)

20

(36,4)

3

(30)

100

(37.7)

Algún avance

4

(28,6)

18

(22)

24

(23,1)

4

(7,3)

3

(30)

53

(20)

Mucho avance

0

(0)

8

(9,8)

4

(3,8)

0

(0)

0

(0)

12

(4,5)

14

(100)

82

(100)

104

(100)

55

(100)

10

(100)

265

(100)

(7,7)

3

(3,6)

2

(1,9)

4

(7,3)

0

(0)

10

(3,8)

Total

Golpes, pellizcos, mordiscos

14,748

Mucho menos

1

Algo menos

0

(0)

3

(3,6)

4

(3,8)

0

(0)

0

(0)

7

(2,6)

Sin cambios

8

(61,5)

42

(50)

69

(66,3)

30

(54,5)

7

(70)

156

(58,6)

Poco más

3

(23,1)

27

(32,1)

19

(18,3)

17

(30,9)

3

(30)

69

(25,9)

Mucho más

1

(7,1)

9

(10,7)

10

(9,6)

4

(7,3)

0

(0)

24

(9)

13

(100)

84

(100)

104

(100)

55

(100)

10

(1000)

266

(100)

Mucho menos

1

(7,1)

3

(3,5)

1

(1)

2

(3,6)

0

(0)

7

(2,6)

Algo menos

0

(0)

0

(0)

0

(0)

0

(0)

0

(0)

0

(0)

Sin cambios

7

(50)

38

(44,7)

54

(51,)

22

(40)

9

(90)

130

(48,5)

Poco más

5

(35,7)

32

(37,6)

34

(32,7)

15

(27,3)

1

(10)

87

(32,5)

Mucho más

1

(7,1)

12

(14,1)

15

(14,4)

16

(29,1)

0

(0)

44

(16,4)

14

(100)

85

(100)

104

(100)

55

(100)

10

(100)

268

(100)

Total
Deambula

Total

X2
51,228

Mucho menos

Total

Trabajo original

18,864

Incluido: Respuestas válidas solamente, puede que no sumen 287.
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a. Preocupación por enfermarse (p<0,001).
Hubo una correlación positiva y moderada
entre preocupación por enfermarse y grupos
de edad, con edad de los individuos con TEA
explicando un 8.5 % de la variación. Los
individuos con autismo que experimentaron
mayor preocupación por enfermarse (un poco
más y mucho más) fueron adultos de 19 a 24
años (n=6, 60 %) y los adolescentes de 13 a
18 años (n=25, 45,5 %).
b. Ansiedad (p<0.05). Se encontró una
correlación positiva y moderada entre cambios en ansiedad y grupos de edad. La edad
del individuo con TEA explicó un 2 % de
la variación en ansiedad, de los cuales los
subgrupos con mayor ansiedad (un poco y
mucho más) fueron los adolescentes de 13 a
18 años (n=41, 76 %), seguidos por niños de
4 a 6 años (n=49, 59,8 %), niños 7 a 12 años
(n=60, 59,4 %), y adultos de 19 a 24 años
(n=5, 50 %).
c. Alteraciones en el ánimo (p<0.05). La correlación entre alteraciones de ánimo y grupos
de edad fue positiva y menor. La edad de los
participantes explicó un 1.8 % de la variación
en las alteraciones. La mayor alteración fue
experimentada por individuos de entre 13 y
18 años (n=28, 52,8 %) experimentando un
poco o mucha más alteración del estado de
ánimo, seguidos por el grupo de 19 a 24 años
(n=5, 50 %), 7 a 12 años (n=41, 41 %) y por
último el grupo de 4 a 6 años (n=32, 39 %).
d. Retroceso (r=0,184, p<0.001, r2 =0,033
(M=2,16, SD=1,251). La correlación entre
retroceso en términos generales y grupos de
edad fue positiva y moderada, con la edad
de los participantes explicando un 18.4 % de
la variación. Quienes experimentaron más
retroceso (poco y mucho) durante la pandemia fueron los adolescentes de entre 13 y 18
años (n=51, 92.8 %), seguido por los de 7 a
12 años (n=76, 73,1 %), 19 y 24 años (n=7,
70 %), menores de 3 años (n=10, 71,5 %), y
por último niños de 4 a 6 años (n=56, 68,3 %).

Discusión
Los cuidadores y terapeutas que respondieron la encuesta en Uruguay corresponden al
7,8/100.000 habitantes. Si bien se trató de
una muestra intencional y no representativa
país, esta corresponde al 14,2% (n=269) de la
muestra total de los ocho países de Latinoamérica,14 lo cual permite una aproximación
sobre el impacto de la primera etapa de la
pandemia en la población portadora de TEA
en Uruguay. En relación con esto, cerca del
44% refirió empeoramiento en la convivencia
durante el confinamiento. A dichas dificultades
se relacionan mayores niveles de ansiedad
en los cuidadores, lo cual impacta sobre los
comportamientos de sus hijos. Esto se vio
en un estudio realizado en Turquía con una
muestra de 87 sujetos que, al evaluar los
niveles de ansiedad en los cuidadores, estos
muestran una alta correlación con los niveles
de problemas comportamentales actuales de
sus hijos, lo cual no ocurría en la misma escala
antes de la pandemia.15 Para muchos padres,
el confinamiento prolongado y la ausencia
de apoyos exacerbaron las vulnerabilidades
existentes y contribuyeron a la aparición de
nuevas situaciones de estrés, tanto para los
padres como para las personas con autismo.4
A modo de ejemplo, en Uruguay la suspensión
de los servicios terapéuticos y el cierre de los
centros educativos se sumaron a importantes
restricciones en los apoyos brindados por
los asistentes personales. El no contar con
asistentes personales durante este período
ha contribuido a incrementar la carga sobre
los cuidadores. Esta carga se añade como factor que afecta la rutina diaria de la persona
con TEA y de su familia.23
Adicionalmente, diversos autores señalan que
residir en superficies pequeñas incrementa las
dificultades durante el confinamiento.24, 25 En
la muestra nacional la proporción de personas
que residían en viviendas de menos de 50 m2
constituyó un tercio del total y más del 90 %
tenían más de tres habitantes. Este dato es
de relevancia, pues se puede correlacionar con
una situación socioeconómica más desfavore-
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cida, sabiendo que estos factores determinan
retos significativos en la vida cotidiana para
las personas con TEA y sus cuidadores.
En cuanto a la afectación de los servicios
terapéuticos recibidos, se destaca que solamente
el 1,1 % «no recibían tratamientos» previos
a la pandemia, de lo cual se desprende que el
nivel de cobertura previa era alto. Durante la
primera etapa del confinamiento el 24 % vio
suspendidos toralmente los tratamientos. Si
bien la sustitución de tratamientos presenciales por otras modalidades se dio en un 75 %
de los casos a través de videollamadas o consultas telefónicas, hay estudios que señalan
que los modelos a distancia requieren una
importante adaptación, la cual implica entre
otras cosas una exigencia de limitar el uso
excesivo de las pantallas.26 Por el contrario,
en nuestra muestra el 77 % de las personas
con TEA presentó un aumento marcado del
uso de pantallas, por fuera del uso con fines
educativos y/o terapéuticos. Esto podría ser
problemático cuando se consideran estudios
previos que indican una asociación positiva entre el uso de electrónicos y la mayor
incidencia de ansiedad, irritabilidad y agresividad.27 En nuestra muestra casi un 50 %
experimentó mayor ansiedad. Esta ansiedad
fue mayor entre los adolescentes de 13 a 18
años y niños de entre 4 y 12 años. A su vez,
en cuanto a la agresividad, un total de 26.8 %
experimentó mayor incidencia, sobre todo
entre los varones con TEA.
Para los individuos con TEA una gran dificultad es la rigidez y la poca flexibilidad para
adaptarse a nuevas situaciones, lo cual hace
que los cambios bruscos en las rutinas sean
especialmente dificultosos.15 En el caso de
una pandemia mundial estos cambios fueron
imposibles de evitar, y generadores de gran
incertidumbre para todas las familias. En
Uruguay, como en otros países participantes
de la encuesta, esta realidad se vio reflejada en
los cambios en cuanto al formato para recibir
apoyos terapéuticos, desde la suspensión total
en un cuarto de la muestra, a la sustitución
por nuevas modalidades telefónicas o por
internet, sin que se pudiera acompañar de las

adecuaciones necesarias para asegurar la buena
calidad y contemplar la singularidad de cada
persona con TEA y su entorno familiar. A su
vez, cabe señalar la inequidad en el acceso a
servicios de internet que, a pesar de ser alto
en nuestro país, no es accesible para todos de
igual manera.4, 28 En el informe realizado por
la Clínica de Psiquiatría Pediátrica de la percepción de los docentes sobre el impacto de la
primera etapa de la pandemia, los estudiantes
del sector público, y dentro de este grupo los
procedentes de escuelas especiales, habían
tenido menor acceso a estos servicios.4 Si bien
hay estudios que muestran la efectividad clínica de ciertos tipos de servicios terapéuticos
ofrecidos por internet,29 también se han visto
deficiencias en este formato, ya que algunos
servicios como terapia ocupacional, física o del
habla son extremadamente complejos para ser
ofrecidos efectivamente en línea.30 Más aún,
dadas las dificultades en la comunicación e
interacción social que caracteriza al TEA, las
intervenciones conducidas de manera presencial
son especialmente relevantes. Debido a esta
complejidad, las metas establecidas deben ser
adaptadas o modificadas para poder proveer
terapia a distancia, lo cual puede conducir a
una brecha en cuanto a los logros y avances
esperados.30
En nuestro estudio, casi un 80 % de padres
y terapeutas indicaron importantes índices
de retroceso en individuos con TEA. Esta
proporción fue mayor entre adolescentes de
entre 13 a 18 años, alcanzando un 94.9 %,
seguido por los niños de entre 7 a 12 años con
un 73.1 %. Este patrón fue observado también
en incrementos de ansiedad, empeoramiento
de estado de ánimo, e incrementos en deambulación experimentado en mayor medida
por los adolescentes. Este fenómeno ha sido
también observado en otros países donde los
adolescentes han aumentado alteraciones
psicológicas y del comportamiento como las
observadas en nuestra muestra.12, 13 A su vez,
el estudio de Francisco et al.12 reportó que,
al igual que en la muestra de Uruguay, los
varones presentaron un mayor incremento
en comportamientos externalizados. En
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nuestro análisis estadístico se vio que tanto
la deambulación como la agresividad fueron
mayores entre varones que entre mujeres.
Sobre la base de estos resultados no se observaron diferencias entre hombres y mujeres
en cuanto a la ansiedad y el estado de ánimo.
Al comparar estos comportamientos en los
distintos grupos de edades, los adolescentes
vuelven a presentarse como los más afectados.
Nuestro estudio cuenta con una muestra de
269 cuidadores, de la cual la mayoría fueron
madres. Un dato a remarcar es que en los estudios de investigación enfocados en el autismo
la representación de padres es usualmente
minoritaria, con madres conformando un
80 % o más de las muestras.31 Es importante
destacar que en esta encuesta hubo un mayor
reporte en la población adolescente (13-17 años)
que, en encuesta previa a familia de personas
con TEA en Uruguay, lo cual permitió obtener
mayor información sobre el impacto sufrido
por este grupo a nivel de todas las variables
comportamentales analizadas y reportadas.18
Una limitación de nuestro estudio es que los
datos en cuanto a diagnóstico del individuo
con TEA fueron reportados por los informantes,
y no fueron confirmados por las características propias de la metodología utilizada. A su
vez, se debe considerar la variabilidad de la
situación de la epidemia en Uruguay, entre el
período en que se realizó la encuesta y la fecha
en que se publica este artículo, momento en el
cual Uruguay está pasando por una «segunda
ola» desde el punto de vista sanitario, que
está siendo mucho más severa.32
En Uruguay, a pesar de que las medidas de
confinamiento no fueron severas (v. gr. no hubo
cuarentena obligatoria) y la mayoría de los
individuos con TEA continuaron recibiendo
servicios, no solo se observó un aumento de
comportamientos externalizados e internalizados, sobre todo en adolescentes y varones,
sino que también se reporta un importante
retroceso en la amplia mayoría de los sujetos.
Estos resultados hablan de una complejidad
extensa en cuanto al impacto de la pandemia
en individuos con TEA, y a su vez de exigencias
mayores en cuidadores.

Estos resultados deberían considerarse a la
hora de tomar medidas que comprometen la
continuidad educativa, apoyos terapéuticos
y de asistencia a las familias con personas
con TEA, dado el importante impacto negativo registrado en todos los comportamientos
y retrocesos durante el primer período de la
pandemia en Uruguay y el tipo de apoyo que
requieren tanto los sujetos con TEA como
sus familias.
Resulta importante profundizar en el análisis
de los datos, buscando correlaciones entre la
suspensión de tratamientos, la sustitución por
nuevas modalidades y el incremento del uso
de pantallas y los distintos problemas registrados por las personas con TEA. A partir de
estudios que utilicen otras metodologías, será
importante explorar el tipo de adecuaciones
realizadas por los distintos profesionales, para
impartir tratamientos virtuales en nuestro
país y la percepción de estos por parte de las
personas con TEA y de sus familias sobre su
efectividad y limitaciones.
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